De COVID-19-pandemie heeft voor verpleegkundigen tot de uitdaging geleid ook in deze nieuwe situatie goede palliatieve zorg te verlenen aan mensen met dementie. Op basis van 25 artikelen formuleren de auteurs praktische adviezen.

De Wereldgezondheidsorganisatie (WHO) heeft op 11 maart 2020 COVID-19 als pandemie bestempeld.^1^ Gegevens uit Italië en China wijzen erop dat onder mensen ouder dan 80 jaar sterftecijfers 11 tot 20 keer hoger liggen dan in de leeftijdscategorie 50-59 jaar.^2^ Mensen met dementie vormen een erg kwetsbare groep, die risico loopt op negatieve gevolgen van COVID-19, inclusief overlijden.^3-4^ Zij hebben mogelijk ook een grotere kans op infectie omdat ze beschermende maatregelen, zoals zelfisolatie en handdesinfectie, niet kunnen onthouden of begrijpen.^4-5^

Onderwerpen rondom sterven en de dood zijn door de COVID-19-crisis snel onder de aandacht gekomen. Het faciliteren van vroegtijdige levenseinde- gesprekken en advance care planning (ACP) zijn hoekstenen van palliatieve zorg. Dat geldt ook voor het verlichten van pijn en andere hinderlijke symptomen, het vergroten van comfort en het ondersteunen van naasten voor en na het verlies.^6^ Voor verpleegkundig personeel in de langdurige zorg leidt de COVID-19-pandemie tot uitdagingen bij het verlenen van kwalitatief goede palliatieve zorg aan mensen met dementie (met of zonder COVID-19). Dit artikel beschrijft een *rapid scoping review* en hieruit volgende praktijkaanbevelingen voor verpleegkundig personeel met betrekking tot palliatieve dementiezorg in tijden van COVID-19.

Methoden {#Sec1}
========

Deze rapid scoping review is onderdeel van het onderzoeksproject DEDICATED: Desired Dementia Care Towards End of Life. DEDICATED richt zich op het verbeteren van palliatieve zorg voor mensen met dementie en hun naasten.

Tussen 14 april en 18 mei 2020 is wekelijks literatuur gezocht. De zoekstrategie omvatte vier stappen, volgens de handleiding van het Joanna Briggs Institute.^7^ Het gaat om: Het doorzoeken van databases PubMed, CINAHL en PsycINFO voor relevante zoekwoorden.Het doorzoeken van de databases met uitgewerkte zoekstring.Het handmatig doorzoeken van referentielijsten.Het doorzoeken van grijze literatuur via Google.

Na het (onafhankelijk) screenen van titels en abstracts werden door twee van de auteurs volledige teksten verkregen en beoordeeld op geschiktheid tot er volledige overeenstemming was.

Deze auteurs bespraken ook gegevens en bevindingen en formuleerden praktische aanbevelingen. De aanbevelingen werden gecategoriseerd volgens de vier domeinen van palliatieve zorg: fysieke, psychologische, sociale aspecten en spirituele aspecten van zorg. Op basis van inductieve bevindingen uit de review hebben we aanbevelingen toegevoegd voor ACP en zorg voor stervenden en nabestaanden. Deze lijst met aanbevelingen werd besproken met alle auteurs om tot een definitieve lijst te komen.

Resultaten {#Sec2}
==========

We bekeken 163 unieke titels. Van 55 titels hebben we volledige teksten verkregen en gescreend. Uiteindelijk werden 25 artikelen geïncludeerd. De artikelen waren afkomstig uit het Verenigd Koninkrijk en Ierland (n = 8), Europa (n = 6), de Verenigde Staten (n = 3), Australië (n = 3), Canada (n = 2) en Azië (n = 2). Het laatste artikel was internationaal (zie [www.academischewerkplaatsouderenzorg.nl/sites/intranet.mumc.maastrichtuniversity.nl/files/awo/public_article/appendix_1.pdf](http://www.academischewerkplaatsouderenzorg.nl/sites/intranet.mumc.maastrichtuniversity.nl/files/awo/public_article/appendix_1.pdf)).

Op basis van de geïncludeerde artikelen is een lijst met aanbevelingen opgezet voor verpleegkundig personeel met betrekking tot palliatieve zorg voor mensen met dementie tijdens de COVID-19-pandemie (zie [figuur 1](#Fig2){ref-type="fig"}). De domeinen die door het grootste aantal artikelen werden onderbouwd, zijn \'advance care planning\' en \'psychologische aspecten van zorg\' (zie [figuur 2](#Fig3){ref-type="fig"}). De domeinen die door het kleinste aantal artikelen werden onderbouwd, zijn \'zorg voor stervenden en nabestaanden\' en \'spirituele aspecten van zorg\'.

Discussie {#Sec3}
=========

Dit artikel beschrijft een rapid scoping review en praktijkaanbevelingen voor verpleegkundig personeel met betrekking tot palliatieve dementiezorg in tijden van COVID-19. Aanvankelijk vonden we vooral artikelen over ACP en fysieke of medische zorg voor COVID-19-patiënten. Artikelen over psychologische, sociale en spirituele zorg en over verpleegkundige zorg waren schaars, maar mettertijd verschenen er meer artikelen die deze domeinen en de impact van de COVID-19-pandemie op (de zorg voor) mensen met dementie beschreven. Er waren weinig specifieke artikelen over palliatieve zorg voor mensen met dementie in verband met COVID-19. Dit illustreert dat, ondanks de toegenomen aandacht in de afgelopen twee decennia voor palliatieve zorg bij dementie, het geen topprioriteit is wanneer zich een crisis voordoet.^8-9^ Hierin zijn nog altijd barrières. Te denken valt aan het gebrek aan bewustzijn over dementie als een terminale aandoening en een gebrek aan mogelijkheden voor (verpleegkundig) zorgpersoneel om de vaardigheden en kennis te vergroten.^10^ De pandemie openbaart deze hiaten en benadrukt de behoefte aan een geïntegreerde palliatieve benadering in de wereldwijde gezondheidszorg voor mensen met dementie.^11^

ACP en gedeelde besluitvorming zijn kernprocessen bij het vaststellen van zorgdoelen voor mensen met dementie.^6^ Ze kunnen ongewenste levensverlengende behandelingen helpen voorkomen. Dit is van cruciaal belang tijdens deze pandemie. Toch wordt de autonomie om te kiezen voor levensverlengende behandelingen of de plaats van overlijden mogelijk op de proef gesteld in deze periode - als gevolg van overheidsmaatregelen en tekorten in de gezondheidszorg.^4^ Als mensen met dementie niet in aanmerking komen voor levensverlengende behandelingen of een ziekenhuisopname, is het nog altijd een mensenrecht dat palliatieve zorg en de verlichting van lijden hun niet worden ontzegd.^3,12-13^ Stigma verhoogt het risico op ontzegging van gezondheidszorg en sociale diensten.^4^ Verpleegkundigen zijn onmisbaar als belangenbehartigers voor mensen met dementie en om hen te beschermen tegen de negatieve gevolgen van deze stigmatisering.

Voor goede palliatieve zorg in tijden van een pandemie, is het essentieel om zorgplannen binnen het interprofessionele zorgteam te herzien en de zorg- doelen bij te stellen via ACP-gesprekken met mensen met dementie en hun naasten.^14-16^ In het kader van COVID-19 kan besluitvorming bijzonder uitdagend zijn vanwege beperkte middelen. Dit kan leiden tot morele nood. Die ontstaat wanneer beperkingen ons ervan weerhouden te doen wat wij denken dat moreel juist is, hetgeen kan resulteren in complexe rouw en burn-out bij naasten en verpleegkundig personeel.^17^ Het is belangrijk dat verpleegkundig personeel over deze negatieve emoties open communiceert met (interprofessionele) collega\'s en naasten. De huidige pandemie benadrukt dan ook de noodzaak van verpleegkundig leiderschap.

**\'Verpleegkundigen zijn onmisbare belangenbehartigers voor mensen met dementie\'**

Verpleegkundig personeel en naasten stellen het welzijn van de persoon met dementie vaak boven hun eigen gevoelens. Desalniettemin moeten we zelfzorg stimuleren in tijden van de COVID-19-pandemie. We dienen ook het zelfbewustzijn van naasten en verpleegkundig personeel over (negatieve) emoties en gedachten tijdens de zorgverlening te vergroten.

In de aanbevelingen van deze review is zorg voor stervenden en nabestaanden opgenomen als apart domein. Door de plotselinge en snelle achteruitgang die COVID-19 kan veroorzaken, kunnen naasten en verpleegkundig personeel zich onvoorbereid voelen op het verlies van een persoon.^17-18^ In combinatie met het mogelijke onvermogen om lichamelijk contact te hebben met de stervende, of de aanblik van de ander bij diens levenseinde, kan dit het risico op gecompliceerde rouw vergroten.^18^ Niet in staat zijn goed afscheid te nemen, houdt verband met depressie na het verlies en met gecompliceerde rouw.^16,19^ Bovendien dwingen maatregelen in tijden van COVID-19 ertoe begrafenissen een andere vorm te geven, soms zonder fysieke aanwezigheid en aanraking van familieleden en vrienden.^18^ Al deze factoren dragen bij aan het risico op trauma, posttraumatische stressstoornissen (PTSS), gevoelens van verlating of eenzaamheid. De complexiteit van rouw en verlies in tijden van COVID-19 benadrukt de rol van verpleegkundig personeel op een aantal vlakken. Het gaat om het herkennen en aankaarten van anticiperende rouw, het voorbereiden van naasten op het verlies en het helpen van naasten om hun verlies te verwerken als onderdeel van palliatieve zorg.^17,20^ Zoals Dame Cicely Saunders ooit zei: \'Hoe mensen sterven, blijft in het geheugen van degenen die voortleven.\'

Samenvatting {#Sec4}
============

De wereldwijde reactie op de COVID-19-pandemie met betrekking tot palliatieve zorg voor mensen met dementie weerspiegelt de al langer bestaande uitdagingen van het thema palliatieve zorg in de langdurige-zorgsector. Dit artikel formuleert, op basis van 25 artikelen, praktische verpleegkundige adviezen voor palliatieve dementiezorg tijdens COVID-19 binnen de langdurige zorg.De ongekende COVID-19-situatie wekt een speciale behoefte aan nazorg om nadelige uitkomsten zoals gecompliceerde rouw en trauma te verzachten. Daarnaast dienen rouw en morele nood bij verpleegkundig personeel erkend te worden.De pandemie benadrukt de behoefte aan verpleegkundig leiderschap om de kwaliteit van palliatieve zorg te borgen en om effectieve interprofessionele samenwerking tot stand te brengen vanuit verpleegkundig personeel.
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